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退院後の自宅療養生活への疑問・不安に関する実態調査
　　　　　　一小児がん患児の家族を対象として一
10階西○長尾明日香伊藤ふみえ
1はじめに
　「小児がん患児の母親は子どもの発症から、退院後
現在まで様々な葛藤を経験する」1）と報告されている。
長期入院生活から自宅療養生活へよりスムーズに移行
していくためには、退院後に経験：すると考えられる疑
問・不安を把握したうえでの退院指導が求められてい
る。現在、当病棟における小児がん患児の退院指導で
は、家族からの質問に対し医師や看護師から口頭で説
明を行っている。しかし、退院後に家族が実際の自宅
療養生活の中で抱えている疑問や不安を看護師が把握
する機会はなく、十分なサポートが行えているのか疑
問に感じていた。
そこで、小児がん聾児の家族が退院後に経験する自宅
療養生活上の疑問・不安を明らかにし、より具体的な
退院指導を考察したのでここに報告する。
皿研究方法
1．調査期間：2003年10月8日～10月24日
2．調査方法：質問紙による郵送調査法
3．調査対象：1992年～2002年に10階西病棟にて入
　　　　　　　院治療を終え、現在外来通院中の小
　　　　　　　児がん患児と同居している家族　57
　　　　　　　名
4．分析方法：調査項目別に集計し、自由回答は類
　　　　　　　野性に従いカテゴリー化（表2）
5．倫理的配慮：研究対象者である家族に、質問紙と
　　　　　　　共に研究の目的について記載した文
　　　　　　　書を郵送。研究へは自由参加とし、無
　　　　　　　記名での返送とした。又研究目的の
　　　　　　　みに使用することを明記した。
皿結果
　回収35名、回収率は61．4％であった。患児の属性は表
1　図1、2、3の通りである。
1．退院指導の実態
　　退院後の自宅療養生活についての説明は、全員
　が受けたと回答した。また、その説明は23名（65．7％）
　が大変理解できた、12名（34．3％）がやや理解でき
　たと回答していた。
2．食事について（図4、5）
　　説明を受けた人は25名（71．4％）、受けていない人
　　は10名（28．6％）であり、その内容は調理方法13名
　　（37．1％）、制限・禁止食品19名（7．6％）、外食7名（8％）
　であった。
　　疑問・不安があった人は8名（22．9％）であり、「加
　工食品」「保存方法」などの自由回答があった。
3．薬について（図6、7）
　　説明を受けた人は27名（77．1％）、受けていない
　人は5名（14．3％）であった。その内容は、薬の作用
　17名（63．0％）、副作用13名（48．1％）、服用方法24名
　（88．9％）、嘔吐時の対処方法3名（11．1％）、市販薬の
　使用について7名（25．8％）であった。
　　　疑問・不安があった人は9名（25．7％）であり、
　　「服用方法」「他病院受診時の薬の説明」などの自由
　　回答があった。
4．感染予防について（図8、9）
　　説明を受けた人は26名（74．3％）、受けていない人
　は7名（20．0％）、であった。その内容は手洗い・う
　がいの励行21名（80．8％）、マスクの着用17名（65．4％）、
　外出時の注意点15名（57．7％）、予防接種14名
　（53．8％）、ペット5名（19．2％）であった。
　　疑問・不安があった人は9名（25．7％）であり、「外
　出先での予防方法」などの自由回答があった。
5．体調変化時の対応（図10、11）
　　説明を受けた人は30名（85．7％）、受けていない
　人は3名（8。6％）、無記入は2名（5．7％）であった。そ
　の説明内容は、緊急連絡先20名（66．7％）、発熱時の
　対応16名（53．3％）、嘔吐時5名（16．7％）、出血時4名
　（13．3％）であった。
　　疑問・不安があった人は11名（31．4％）であり、
　「緊急連絡先」などの自由回答があった。
6．集団生活（学校・幼稚園）、外出、遊び・運動につい
　て（図12、13、14）
　　説明を受けた人は29名（82．9％）、受けていない人
　は5名（14．3％）であった。その説明内容は登校（園）
　開始時期について22名（75．9％）、運動制限について
　18名（62．1％）、欠席しなければならない時8名
　（27．6％）、外出範囲6名（20．9％）であった。
　　疑問・不安があった人は9名（25．7％）であり、「運
　動」などの自由回答があった。発症年齢別では幼児
　期（3～5歳）が7名（77．8％）と最も多かった。
］V’l察
　退院時にほとんどの人が説明を受けているにもかか
わらず、全項目において3割程度の人が疑問・不安を
抱えていることが明らかになった。
　食事については、入院中の病院食は準無菌食で、持
ち込み食に関しても密閉・加熱された物と限定されて
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いた。しかし、退院後は食品の保存方法や加工食品な
ど入院中には経験：できなかったことへの疑問・不安が
挙げられていた。小林らが「社会常識が多様化してい
る今日に合わせて食事に関しては、さらに根拠を入れ
た詳細な説明が必要である」2｝と述べているように、家
庭における食生活を想定して食品の衛生管理を説明す
る必要がある。
　薬については、作用・副作用に関しては説明を受け
たと回答した人は半数程にとどまった。入院中の内服
は、面会時間を利用して家族にも積極的に参加しても
らい、新しい薬が開始になる時は作用・副作用の説明
も行われている。しかし、退院後は生活リズムも変化
し薬をこぼした時などに家族に服用方法に関する判断
を求められることもある。また、他病院の受診時に家
族が薬について説明をしなくてはならずに困るなど、
作用・副作用を十分に理解できていないと感じる経験：
もある。このことから、入院中からの説明に加え、薬品
名とその作用や副作用、嘔吐や薬をこぼした時などの
服用方法への対応などについて文章化して指導するこ
とで家族が再確認できると考える。
　体調変化時の対応について説明を受けた人は8割近
くいるが、再発や化学療法による晩期障害などの問題
が生じる可能性がある疾患のため、退院後も常に不安
を抱えていることが分かった。また、退院後の経過に
伴い入院時の主治医や受け持ち看護師に相談できなく
なり、病棟に直接連絡して良いのか悩んでいることが
わかった。入院中から気兼ねなく相談できる関係作り
に心掛けるとともに、外来においても疑問や不安に対
し一貫性のある説明ができるような継続看護の充実が
求められていると考える。
　発症年齢が幼児期の曲面の家族から、集団生活に対
する疑問・不安が多かった。これは、幼稚園・保育所
といった集団生活を初めて経験：し、活動範囲もひろが
る時期だからと考える。また、退院直後に直面する問
題は家族も予測できるが、成長発達を踏まえた長期的
な経過を考えることは難しく、質問をして説明を受け
ることが少ないと思われる。
　今回の結果では、退院時に説明を受けた内容にばら
つきがみられている。現在は退院時に家族からの質問
に対し口頭で説明行っているため、質問がない事柄は
理解していると判断され、また家族が予測できない問
題の説明を省かれる恐れがある。そして、説明を受け
ても具体的な内容が文章化されていないためにそれを
記憶しておくのは難しい。そこで、今回明らかになっ
た退院後に経験：する自宅療養生活への疑問・不安を参
考に具体的な説明と根拠を示したパンフレットを作成
することが求められている。さらに、個々の治療経過
や発達段階を考慮して、入院中から家族とともに退院
後考えられる問題を把握し、対策を考える個別指導が
必要であると思われる。またそれらを医師や外来の看
護師とも共有し、退院後も継続した関わりが望まれる。
Vまとめ
1．退院時に説明を受けているが、3割程度の人が疑
　問・不安を経験している。
2．退院後に経験する日常生活への疑問・不安を参考
　にパンフレットを作成し、それに基づき看護師と
　医師の一貫性のある説明と退院後の継続看護の充
　実が望まれる。
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表1　患児の病名
病　名 人　数
1．白血病 15
2．悪性リンパ腫 6
3．神経芽細胞種 3
4．骨髄異形成症候群 1
5．ウィルムス腫瘍 1
6．髄芽腫 1
7．卵巣腫瘍 1
8．副腎白質ジストロフィ 1
9．その他 6
合計 35
13人
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　　図4　食事についての説明内容
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図5　食事についての疑問・不安の有無
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図9　感染予防についての疑問・不安の有無
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　図10　体調変化時の対応についての説明内容
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図ll体調変化時の対応についての疑問・不安の有無
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　図12　集団生活・外出・遊び・運動についての説明内容
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図13　集団生活・外出・遊び・運動についての疑問・不安の有無
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図14　集団生活についての疑問・不安の有無
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表2　疑問・不安についての自由回答
加工食品
・ハンバーガー等の衛生状態
Eお惣菜は買ってきて食べていいのか、包装の仕方によってはよ・！ないかもと
vうことがある
食事
保存方法 ・蓋を開けた買いおき食品（パック牛乳、調味料等）使用の可否E作りおきはどれくらいまで食べていいのか
加熱の必要性 ・生もの（刺身等）は火を通すのかE電子レンジで何分加熱するのか
服用方法
・昼の薬の時間が幼稚園から帰る2時半頃になってしまうがよいのか
E服用後ジュース等で口をうるおしていたがよかったのか
Eこぼしたりして不足した場合、飲まなくてよいのか
薬
他病院受診時の
?ﾌ説明
・他病院で風邪薬を出してもらう時に一応病名を言ってカルテに残してもらう
謔､にしている
E歯医者へ行く時も薬の説明書を持参し、現在の状況等も説明しなければ受け
ｳせてもらえなかった
E病院からいただく薬に薬名、効能等の記載がなく、後日医師に報告する時に不
ﾖ
副作用 ・思春期になるまでDrから聞いていた副作用が心配だったEある程度長い期間の服用となるが、問題ないか
市販薬の使用 ・市販薬の成分（血液への影響）E風邪をひいたときに市販薬を飲ませようとしたが、まずいと思い病院へ行った
感染予防 外出先での予防方法
・風邪などうつると不安だったのでなるべく外出させなかった
E退院後の診察に伺う際待合室でのインフルエンザなどの感染に不安があった
E幼稚園で手洗いがどれだけできているか不安
予防接種
’・ ｭ病までに受けた予防接種が無効になってしまうか疑問
E2種類の予防接種が残っていたので接種できるか不安はあった
緊急連絡先
・先生が変わるため、年月がたつごとに相談できなくなった
E入院時の主治医がなかなかつかまらない特に週末、休日
Eいつも病棟に直接連絡しているがいいのか
体調変化時の対応
受診の判断
・診察を受けさせるか家で休ませるか迷うことがあった
E風邪だったが近所の病院でよいのか医大まで連れて行ったほうが良いのか判
fが難しい
再発 ・単なる風邪でも再発かと不安に思った
運動
・旅行の範囲
E子どもが喜び勇んであまりにも体を動かす後でぐったり疲れた様子であると
ﾇこまで許していいものか考えたりします
E普通に運動できるまでは4～5年かかった
Eプールの開始時期
E体育の授業の可否
野外活動 ・土いじり、家畜（うさぎ、ハムスター等）との接触E校外活動（芋ほり、やごとり等）どこまで参加していいのか
同年代の子どもとの
w業や運動能力の差
・学業の遅れ
E薬の副作用で太っていた事もあり、同学年の子と同等の運動ができず本人が
?ｵい思いをするのではと思った
連絡 ・幼稚園や学校にどの程度連絡すれば良いのか（病名、症状、現状等）
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